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- strategier for a handtere kognitive vansker

Abstract

Purpose: The aim of the study was to gain knowledge about the
process how persons with traumatic brain injury (TBI) developing

and applying strategies to cope with cognitive challenges, and how
the specialist- and community health care services may support this
process.

Methods: The study had a qualitative design, applying semi-structu-
red interviews with 7 individuals with moderate-to-severe TBI 5 years
post-injury. The data were analyzed using a phenomenological mea-
ning condensation.

Results: The informants had applied coping strategies in various ways
and to a quite different degree. They described how they learned
about their changed bodily capacity by experiencing how they did
mistakes that they would not have done before the injury. To get ready
to apply strategies, the importance of support from health professio-
nals to name the difficulties they experienced, share knowledge about
their injury and discuss possible solutions, was highlighted.
Implications: Developing strategies to cope after TBI takes time. It de-
mands sharing information, a language to describe the problems and
discussions with health professionals over a longer time span.

Key words: Traumatic brain injury, phenomenology, cognitive impair-
ment, coping strategies
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Innledning
Personer som rammes av en
traumatisk hjerneskade, kan
oppleve betydelige endringer i
funksjon, aktivitet i dagliglivet og
i sosial deltakelse som for mange
vedvarer flere ar etter skaden (1-
3). Denne artikkelen handler om
hvordan personer med traumatisk
hjerneskade utvikler strategier for
a mestre dagliglivet med disse
endringene. Traumatisk hjerne-
skade, heretter forkortet som TBI
(traumatic brain injury), defineres
som en skade pafaert hjernen av
et ytre traume (4). Arsakene til
TBI er hovedsakelig fallulykker
blant eldre og sma barn, mens
trafikkulykker er den domine-
rende arsaken til TBI blant yngre
voksne (5). Det er vanlig a bruke
betegnelsene mild, moderat og
alvorlig TBI, klassifisert med Glas-
gow Coma Scale skar i den akutte
fasen (1). De fleste traumatiske
hjerneskadene er milde, mens
20 - 30 prosent av tilfellene kan
karakteriseres som moderate eller
alvorlige (5). Denne artikkelen
omhandler personer med mode-
rat og alvorlig TBI.

| de senere arene har det
veert en pagadende debatt i
helseregionen for Sar-@st-Norge
vedrgrende behandlingstilbudet
til pasienter med traumatisk hjer-
neskade. Et mal har vaert & fa en
oversikt over omfanget av pro-
blemer hos denne pasientgrup-
pen og handteringen av disse
(1). Den manglende kunnskapen
pa disse omradene er utforsket
gjennom flere norske avhandlin-
ger (1,6,7) og pafelgende stu-
dier i etterkant. Disse studiene
etterspurte kunnskap for a kunne
planlegge gode tilbud til denne
pasientgruppen (5,8,9).

Ved ettars-oppfalging hadde
en populasjon med moderat til
alvorlig TBI, bosatt i Helse Sar-

@st-regionen, saerlig vansker
med kognitive aktiviteter som
krevde for eksempel forstaelse,
uttrykksevne, problemlgsning,
hukommelse og sosialt samspill
(1. Ved tiars oppfelging viste
en starre andel av pasientene i
studien god bedring. Likevel var
helserelatert livskvalitet redusert
hos personer rammet av TBI
bade ved ett- og tiadrs oppfelging
sammenlignet med den generelle
norske befolkningen (1).

En metasyntese sammenfat-
tet resultatene fra 23 kvalitative
studier (n=263) som omhandler
den levde erfaringen med forlg-
pet etter TBI (2). Tap av kontakt
med og kontroll av kroppen
ble beskrevet. | tillegg var fo-
lelsesmessige endringer etter
skaden, tap av tidligere identitet
og rekonstruering av ens plass i
verden gjennomgaende temaer.
Jumisko, Lexell og S6derberg
(10) beskrev betydningen av
a fole seg vel etter traumatisk
hjerneskade. Det innebar & finne
styrke, gjenvinne kontroll over
hverdagen, ha naere relasjoner
og vaere god nok. Personer med
traumatisk hjerneskade falte seg
tilfreds da de ble forsonet med
sin nye livssituasjon.

En fellesnevner for kvalitative
studier som omhandlet personer
med TBI, var at informantene
opplevde at skaden hadde om-
fattende innvirkning pa kognitiv,
emosjonell og sosial fungering i
det daglige livet og arbeidslivet.
De trengte mye statte i lang tid
etter skaden for & mestre sine
liv (1, 2, 7, 11-14). | et langtidsper-
spektiv (fire til tretten ar etter
moderat og alvorlig TBI) fant
Jumisko, Lexell og Séderberg (3)
imidlertid at informantene ikke
opplevde mye statte i prosessen
mot mestring av sin nye situa-
sjon. Flere kvalitative studier har
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vist at personer med TBI ofte ble
avhengige av sin naere familie,
og de pargrende beskrev ulike
erfaringer av a baere byrden med
a vaere en naer slektning til en
person med TBI (13, 15-17). En
systematisk litteraturgjennom-
gang av hvilken oppfelging voks-
ne personer med TBI (n=4527)
gnsket i senfasen etter TBI,

viste at de hadde stort behov for
stotte til & hdndtere emosjonelle,
atferdsmessige og kognitive van-
sker (18). Forfatterne av studien
etterspurte kvalitative studier av
erfaringene personer med TBI
besitter.

For TBI-populasjonen i helse-
regionen Sar-@st-Norge (1) viste
det seg ved ettars oppfelging
at 58 prosent hadde tilgang til
kommunebaserte rehabiliterings-
tjenester, og 39 prosent brukte
mer enn én tjeneste (9). Fysiote-
rapi (86 prosent) ble brukt mest,
foran dagtilbud og psykologisk
behandling (hver brukt av 25 pro-
sent) og ergoterapi (20 prosent).
Den haye andelen som brukte fy-
sioterapi, kan tilskrives at mange
har ortopediske skader i tillegg
til hodeskaden (1). Samtidig viste
kartlegging av daglige aktivite-
ter at deltakerne i stor grad var
selvstendige i fysiske aktiviteter,
mens mange trengte assistanse
til aktiviteter som stilte krav til
kognitiv funksjon (1). | en studie
av bedringsprosessen etter TBI,
fant Powell, Machamer, Temkin og
Dikmen (19) at bekymringer om
den fysiske helsen var domine-
rende i begynnelsen av det forste
aret etter skaden, mens bekym-
ringene relatert til kognitive
problemer gkte signifikant over
tid.

En kunnskapsoppsummering
om kognitiv rehabilitering konklu-
derte med at rehabilitering etter
hjerneskade er effektivt for a leere
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pasienter & anvende kompense-
rende strategier hvis de fortsatt
har kognitive begrensninger
(20). | litteraturen benyttes ofte
strategier, mestringsstrategier og
kompenserende strategier med
henvisning til Lazarus og Folk-
mann (16, 21). De delte strategier
for & takle ulike typer stressitua-
sjoner inn i problemfokuserte eller
folelsesfokuserte strategier (22).
| denne artikkelen blir stressitua-
sjonen de gjenvaerende kognitive
vanskene, og fokuset i denne
studien er de problemfokuserte
strategiene. Problemfokuserte
strategier beskrives som innsats
for & handtere og mestre spe-
sifikke krav fra aktiviteter eller
omgivelser som er stgrre enn de
evnene personen besitter (16, 22).
Dette kan vaere eksterne strate-
gier med bruk av hjelpemidler
eller indre strategier ved & tenke,
handle og forholde seg pa en
bestemt mate (20). Strategier og
mestringsstrategier brukes videre
synonymt med denne forstaelsen.
Litteraturen viste at personer
med TBI opplevde ulike langva-
rige symptomer og funksjons-
vansker etter skaden, og at de
trengte mye statte for & mestre
en endret livssituasjon. Det kan
synes som om det er lettest & fa
hjelp til fysiske vansker, mens de
skadde opplevde at de hadde be-
hov for statte til 3 mestre emosjo-
nelle, atferdsmessige og kogni-
tive vansker. De fleste studiene
som har kartlagt forlgpet etter
TBI og behov for oppfelging og
rehabilitering, er av kvantitativt
design. Det er imidlertid relativt
lite kunnskap om hvilke erfaringer
personer med moderat og alvorlig
TBI har med sin egen rehabilite-
ringsprosess, og hvordan strate-
gier brukes for & mestre livssitua-
sjonen. Malet med denne studien
er a fa kunnskap om hvordan

personer med moderat og alvorlig
traumatisk hjerneskade utvikler
0g bruker strategier for a8 handte-
re gjenvaerende funksjonsvansker,
og hvordan stoette fra spesialist-
og kommunehelsetjenesten kan
veere til nytte i denne prosessen.

Metode
TEORI
Det er tatt utgangspunkt i feno-
menologiske beskrivelser der bru-
kerens opplevelser, refleksjoner
og erfaringer lgftes fram. Analy-
searbeidet fulgte fenomenologisk
analyse som beskrevet i Johan-
nessen, Tufte og Christoffersen
(23). Forskeren leser datama-
terialet fortolkende og gnsker a
forsta den dypere meningen med
informantenes tanker.
Fenomenologien har flere
retninger, og i diskusjonsdelen
ses resultatene i lys av Merle-
au-Pontys betraktninger om var
tilgang til verden via kroppen og
sprakets betydning for bevisst-
heten. Dette synes aktuelt, da vi
gnsker & se pa prosessen med
utviklingen av nye strategier for
a mestre kognitive utfordringer
hos personer som tidligere ikke
har hatt behov for disse strate-
giene. Hos Merleau-Ponty bestar
kroppen av to «lag»; den vane-
messige kropp som har fortiden
iboende, og den kroppen som er
her og na (24). Han argumenterer
at kroppen alltid retter seg mot
noe. Sansning og persepsjon skjer
strukturert i en syntese med tid-
ligere erfaringer, og kroppen har
bevissthet om noe og prosjekterer
kommende handlinger (25). Den
besitter dermed en kunnskap som
09sa kan vaere usynlig for per-
sonen selv eller andre. Alle deler
i kroppen star i indre forhold til
hverandre, og denne interne sam-
handlingen kan svikte ved ulike
kroppslige forstyrrelser (25).
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En tanke som ikke blir uttrykt,
vil kunne dukke opp i glimt, men
forbli ubevisst (26). Gjennom
spraket fulloyrder man tanken,
samtidig som en refleksjon i
samtalepartneren kan berike vare
egne tanker (26). Spraket konsti-
tuerer virkeligheten pa sin egen
mate, og kunnskapen befinner
seg hverken inne i personen eller
utenfor i verden, men eksisterer
i relasjonen mellom mennesker
og verden (27). Bade spraket og
kroppen dpner seg mot verden
samtidig som de vil fatte den
(25). | denne fenomenologiske
retningen blir man oppfordret
til & bevege seg fram og tilbake
mellom erfaringen og abstrak-
sjonen, mellom erfaringen og
refleksjonen, pa forskjellige nivaer
(27). Malet er & bidra til & se vare
erfaringer i et nytt lys, ikke stole
pa kategoriene av var reflekte-
rende erfaring, men forsgke & bli
bevisst en farbevisst erfaring (28).

DESIGN

En kvalitativ tilnaerming ble valgt
for & fange opp informantenes
egne erfaringer og beskrivelser.
Det ble anvendt semistrukturerte
dybdeintervju av syv informanter
med TBI med varighet fra 35 til
70 minutter. Intervjuene ble gjort
i desember 2011 og januar 2012.
En intervjuguide ble utarbeidet
om hvilke erfaringer informantene
hadde av tjenester og rehabili-
teringstiltak de hadde fatt, og i
hvilken grad disse ble oppfattet
som hensiktsmessige, eventuelt
overflgdige. Videre ble det tema-
tisert hvordan de merket frem-
gang av eget funksjonsniva, hvilke
strategier de eventuelt brukte,

og hvordan de hadde innarbeidet
disse.

STUDIEPOPULASJON
Informantene ble rekruttert fra



Navn, alder Sivilstatus/barn Sivilstatus/barn Egenopplevde funk- Type ulykke Ufer/arbeid
skadetidspunkt 5 ar etter sjonsbegrensninger i dag
(tilfeldig rekkefalge)
Stein, 52 Samboer/1+ Samboer/1+ Hukommelse, psykisk ba- | arbeidsulykke | Sgkt 100 % ufar, jobber ikke
1 stebarn 1 stebarn lanse, irritasjon og sinne
Petter, 28 Ugift Samboer/1 Hukommelse, trettbarhet | trafikkulykke 100 % ufer e. ca. 4 ar, jobber
i hjemmet na, men har tanker
om lgnnsarbeid pa lang sikt
Nina, 29 Samboer Samboer/1 Hukommelse, trettbarhet, | trafikkulykke 100 % ufar e. ca. 3,5 ar, job-
komme til saken og rad ber i hjemmet na, men har
trad i kommunikasjon tanker om lgnnsarbeid pa
lang sikt
Atle, 42 Skilt/2 Samboer/2 Hukommelse, jobber mye | trafikkulykke 100 % ufer e. ca. 4 ar, jobber
for a snakke tydelig, trett- 3 halve dager/uka
barhet, kontroll over sinne
Age, 55 Gift/2 voksne Gift/2 voksne Hukommelse, psykisk ba- | arbeidsulykke | Sgkt 50 % ufar, jobber mye i
lanse, ting tar lengre tid egen bedrift
Eli, 41 Skilt/3 Skilt/3 Trettbarhet, bruker mye trafikkulykke 100 % ufer e. ca. 3,5 ar, job-
energi nar hun snakker, ber 4 halve dager i uka
noe hukommelse
Ronny, 24 Ugift Ugift Hukommelse og struktur, trafikkulykke AAP, men uten & veere i til-
trettbarhet, overoppmerk- tak/jobb, jobber mye svart
som

Tabell I: Oversikt over informantene. Alle har veert innlagt ved Oslo universitetssykehus for akutt behandling av TBI, og de har veert til
videre rehabilitering ved Sunnaas sykehus. En var i videregdende skole, én hayskole/jobb, og fem var i jobb da ulykken skjedde. Ingen
har «synlige» fysiske skader na, fem ar etter. AAP = arbeidsavklaringspenger.

en sterre longitudinell studie som
gjennomfares ved Oslo Universi-
tetssykehus i samarbeid med Sun-
naas sykehus HF (26). Datainn-
samlingen til denne delstudien

ble gjort fem ar etter skaden for &
fange opp erfaringer fra senfasen.
De fgrste syv som fortlgpende
mgatte inklusjonskriteriene og
takket ja, ble inkludert.

INKLUSJONSKRITERIER
Pasienter aktuelle for inklusjon
var rammet av moderat til al-
vorlig TBI, vurdert ut fra bevisst-
hetsnivaet pa skadetidspunktet,
malt med Glasgow Coma Scale
ved akutt innleggelse (GSC 3-8
alvorlig; 9-12 moderat TBI) og
intrakranielle funn pa CT/MR-un-
dersgkelsene av hjernen. De skulle
komme fra bade landlig, tettbygd
og urbant stregk fra tre fylker pa
@stlandet og vaere i yrkesaktiv
alder (16 - 55 ar ved inklusjon i

hovedstudien for fem ar siden).
Videre skulle de ha mottatt kom-
munale rehabiliteringstjenester,
ha kognitive vansker vurdert ut
fra journalnotat og kunne uttale
seg uten bruk av stattespiller.
Eksklusjonskriteriene var: alvorlig
rusmisbruk og psykiatri, store fy-
siske vansker (som kan overskyg-
ge kognitive vansker) og store
kommunikasjonsvansker/afasi.

FENOMENOLOGISK ANALYSE
AV MENINGSINNHOLD

De tre farste intervjuene foregikk
uten lydbandopptager, og det ble
derfor skrevet utfyllende sam-
mendrag umiddelbart i etterkant
pa bakgrunn i notater. Ved de

fire neste intervjuene ble det gitt
tillatelse fra REK (Regional komiteé
for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk) til digitale opptak
og alle informantene aksepterte
dette. Informantene valgte selv

Ergoterapeuten 2-2016

sted for a bli intervjuet. Fem ble
intervjuet hjemme hos seg sely,
mens to valgte en avskjermet del
av en kafé. Jevnlig ble svarene de
ga oppsummert, slik at de kunne
komme med tilbakemeldinger og
utfyllende kommentarer. Inter-
vjuene ble transkribert ordrett ut
fra intervjuene, og lydopptakene,
transkriberingen og analysen ble
gjort av forsteforfatter.
Intervjuene ble lest i sin helhet,
og det ble fort logg med et umid-
delbart og generelt farsteinntrykk
pa tvers av intervjuene, far foku-
set gikk til det saeregne ved hvert
intervju. | to tilfeller ble informan-
tene oppringt i etterkant for &
sjekke uklarheter. Teksten ble lest
med bevissthet om pavirkningen
stoffet og leseren vekselvirkende
hadde pa hverandre (23), og ble
diskutert med veileder og erfaren
forsker pa temaet hjerneskade
(28) for & forsgke a forsta feno-
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Kodene «opplevde begrensninger», «gi opp», Kategori
«gjenstaende behov», «ikke noe kan hjelpe»

Informantnr/Linjenr

1/237-239: ser ikke hva som kunne hjelpe, Manglende

ikke kontroll pa sinne, kontroll pa sinne/
4/163-169: fortere sint, ikke den kontrollen jeg burde ha | irritabilitet

Tabell 2: Eksempel pa kondensering. Utdrag fra en av kategoriene.

menet. Teksten ble sett i lys av
intervjuguiden, og beskrivende
kodeord ble skrevet i margen. Lig-
nende kodeord ble slatt sammen

i kategorier og teksten redusert
(tabell 2). Ut fra det kondenserte
materialet ble manstre, sammen-
henger og prosesser identifisert,
09 to temaer ble belyst videre
(tabell 3).

ETISKE BETRAKTNINGER,
STYRKER OG BEGRENSNINGER
Deltakelsen i studien var basert
pa frivillig, skriftlig samtykke
med mulighet til & trekke seg néar
som helst i henhold til Helsinki-
deklarasjonen (30). Informan-
tene mottok muntlig og skriftlig
informasjon. Alt datamateriale
ble anonymisert og behandlet
konfidensielt, og studien er god-
kjent av REK. Utvalget besto av
flere menn enn kvinner i trad med
kjgnnsrelatert forekomst av TBI.
Intervjuer har erfaring innenfor
rehabilitering av personer med
kognitive vansker, og prosjekt-
leder for hovedprosjektet hadde
tett oppfelging av veivalgene
underveis. Intervjueren og del-
takere kjente ikke hverandre far
intervjuene.

Resultater

Erfaringer som omhandlet stra-
tegier for & handtere kognitive
utfordringer og statte til a ta dem
i bruk, samt vedvarende vansker
der strategier ikke var tatt i bruk,
dannet grunnlaget for & utforske
utvikling av strategier som pre-
sentert i tabell 3.

UTVIKLING AV STRATEGIER

| begynnelsen etter skaden for-
talte flere informanter at de var
oppsatt pa a bli som fer og gjere
det samme, pa samme mate som
tidligere. Etter hvert innsa flere at
betingelsene var endret, at aktivi-
teter matte modereres og kom-
penserende strategier matte tas i
bruk for & handtere gjenvaerende
funksjonsvansker. For informante-
ne var begrepet strategier kjent,
0g i meningen la de bade ekster-
ne og interne strategier som kun-
ne bidra til & hdndtere og mestre
krav fra hverdagslivet. Begrepet
ble ofte brukt uoppfordret da de
beskrev fremskritt de opplevde.
To typer funksjonsbegrensnin-
ger var saerlig fremtredende nar
informantene snakket om bruk av
strategier: nedsatt hukommelse
og tretthet. Strategiene var ofte
blitt introdusert for dem under
opphold i spesialisthelsetjenesten,
men informantene fortalte om
egen innsats og statte over lang
tid fra fagperson for a innarbei-
de dem i daglige rutiner. Ved a
hare motsetningene mellom de
som hadde innarbeidet strategier
kontra de som ikke hadde det, ble
dette temaet tydeligere. Noen av
informantene hadde lykkes gjen-
nom bevisst jobbing, andre brukte
visse strategier uten egentlig &
vaere seg det bevisst, og noen
kunne fortelle om strategier de
kjente til, men ikke koble det til
at de kunne ta dem i bruk selv.
Det 4 ta i bruk strategier hang for
informantene tett sammen med
kunnskap, sprak, bevisstgjaring
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om egen skade og betydelig
egeninnsats.

Petter forteller: Laert mye om
hvordan hjernen fungerer etter
skaden, hvorfor jeg ikke far til ting
og strategier jeg kan bruke i ste-
det for. For eksempel ma jeg sove
etter trening. De forste ara skjonte
Jeg ikke det og sto pd og matte
ligge i flere dager i strekk etterpa.
Familie og venner har stottet meg
mye, men det som gjorde at jeg
skjonte dette, var da de pd reha-
biliteringssykehuset fortalte om
glasset som renner over i forhold
til bruk av energi - du kan ikke fyl-
le pd@ mer i glasset ndr det allerede
er fullt.

Flere av informantene fortalte
om lignende strategier for & hindre
«kraesjen i hodet» og for & holde
ut hele dager, hele uka, hele aret
rundt. Petter opplevde at under-
visning om temaet i spesialisthel-
setjenesten, diskusjon av testre-
sultater med nevropsykologen og
samtaler med kommunal psykia-
trisk sykepleier bidro til & kunne
nyttiggjgre seg strategien ruti-
nemessige hvilepauser. Gjennom
metaforen om vannglasset erfarte
Petter at vanskene ble lettere a
forklare bade for seg selv og an-
dre, og det bidro dermed til imple-
mentering av strategien. Samtale
med fagfolk har vaert viktig for &
stole pa at rutinemessige hvilepau-
ser er et ngdvendig og riktig tiltak
for noen av informantene.

Nina har utviklet gode strate-
gier med bevisste hvilepauser og
selektivt fokus for & porsjonere
krefter, og hun mente at dette
ogsa pavirket underliggende kog-
nitive funksjoner. Da hun merket
hvordan dette virket positivt pa
kroppen, utvidet hun bruken av
strategier til stadig nye omrader:
Jeg har leert meg a hele tiden
fokusere pa det jeg skal, og ma
stenge andre ting ute nar jeg skal



Tema Temabeskrivelse Undertema

synes ulgselige

Tretthet

Tema1 | Utvikling av Diskusjonspartner i utviklingen av strategier
strategier Bevisstgjgring av handlinger
Undervisning som del av utvikling av strategier
Metaforer for vanskene
Tema 2 | Vansker som Langvarige vansker uten synlig lasning

Opplevelser av & hanskes med vansker ved
hjelp av strategier

Opplevelser av & hanskes med vansker ved
hjelp av strategier

Manglende kontroll av sinne og irritabilitet
Hukommelsesvansker

Tabell 3: Oversikt over hovedtemaene.

noe, for eksempel handle. Derfor
fungerer ogsé hukommelsen gan-
ske bra na, nar jeg ikke er sa sliten.

En bevisst holdning til hvile-
pauser og fokus blir dratt fram
som viktig for at kreftene skal
holde lenge. Nina har jobbet hardt
selv, men fortalte ogsa at hun
folte kommuneergoterapeuten
hadde forstaelse og kunnskap om
de usynlige vanskene, og dermed
var en viktig diskusjonspartner
over flere ar. Nina papekte at det
var ngdvendig & se en uke eller
to i sammenheng for & holde
over tid. Hele livssituasjonen er
viktig, og i perioder av livet kan
marginene vaere mindre. Petter
forteller: Jeg har lyst til & prove og
Jjobbe litt og tror jeg skal greie det,
men jeg vet at jeg blir sliten. Jeg
har nd en datter pa syv maneder,
og det krever mye energi, sa har
ikke mye & 9a pa akkurat na.

Alle informantene opplevde
starre eller mindre vansker med
hukommelsen. En velkjent kom-
penserende strategi er bruk av
hukommelseshjelpemidler, ofte
introdusert ved en rehabilite-
ringsinstitusjon. Flere fortalte at
de hadde gatt via et system med
rigid & notere ned alle sma og sto-
re avtaler, til i dag a notere det de
erfaringsmessig ikke husket godt.
Informantene fortalte at mobilte-
lefonen er et utmerket hjelpemid-

del for folk med sa vel som uten
hukommelsesvansker. Ikke bare
var selve strategien med & notere
avtaler og bruk av alarmfunksjo-
nen pa mobilen viktig for hukom-
melsen, men totalsituasjonen med
automatiserte rutiner og porsjo-
nering av krefter opplevdes for
noen som viktig for a huske avta-
ler. Age fortalte: Bruker telefonen
som jeg legger inn avtaler og ting
Jjeg ma gjare. Sa legger jeg inn det
at det piper. Det er jo et arbeids-
redskap. For det har jeg funnet ut
na etterpa at jeg bruker innmari
mye energi pa @ minne meg selvy
pa ting 20 ganger om dagen, og
da tenker du sa hardt pa det at en
blir sliten.

Vi ser her at det heller ikke
er sa lett & isolere de forskjellige
funksjonsvanskene og strategi-
ene, da de griper inn i hverandre.
Age blir sliten av & huske pa ting
o0g opplever at et godt innarbei-
det hukommelseshjelpemiddel
frigjer energi. Nina passer pa a ha
fast struktur med hvilepauser og
selektivt fokus i hverdagen, og av
den grunn fungerer hukommelsen
bedre.

VANSKER UTEN LOSNING?
Informantene ble spurt om de i
dag hadde gjenstdende vansker
og behov etter ulykken. Spars-
malet ble stilt for a fange opp
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informasjon om oppfalging som
kunne veert hensiktsmessig i infor-
mantenes gyne. Flere informanter
nevnte begrensninger de mente
det ikke fantes lgsning pa. Sam-
tidig fortalte de om begynnende
strategier eller bestemte situasjo-
ner som utlgste vanskene.

En av disse begrensninge-
ne som dukket opp hos tre av
informantene, var vansker med
a kontrollere irritasjon og sinne.
Stein synes det av og til er skum-
melt med de tankene han har, og
han er redd han ikke skal greie a
kontrollere seg nar han blir irritert:
Ser ikke akkurat hva som kunne
hjulpet meg. Blir lett irritert pa
bagateller. Prover § roe meg ned
ved a tenke pd andre ting eller g
vekk fra situasjonen.

Han sier han ikke ser hva som
kan hjelpe, men forteller samtidig
om to strategier for a forebygge
at han blir ukontrollert sint. Pro-
blemet er klart for ham, og han
har et hdp om a fa samtaler med
psykiatrisk sykepleier for a «lufte
ut tanker» og «bearbeide tanke-
mgnsteret».

Age kommer 0gsa inn pd dette
temaet mot slutten av intervjuet:
Da bruker jeg mye energi og blir
sliten, og sa blir jeg irritert og
forbanna. Har jobbet med det i
spesialisthelsetjenesten, men jeg
har funnet ut at det ma vel ..hmm
.. veere for andre i tilfelle at det er
noe problem at jeg blir forbanna.
Tror ikke noe kan hjelpe. Vet ikke
hvem som kan stresse eller veere
forbanna for deg. Prover a avpas-
se hvor mye jeg jobber, men er
ikke flink til det. Jeg hater egentlig
a presse meg for hardt. Det gar
ut over.... jeg holdt pa a si, psykisk
balanse.

Age trodde ikke noe kunne
hjelpe, men skisserte samtidig
at han ble forbanna nar han var
sliten. Age hadde ikke tatt i bruk
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strategien bevisste, rutinemessi-
ge hvilepauser gjennom dagen.
Bade Stein og Age var radville,
men gnsket & gjgre noe med van-
skene. Samtidig var informantene
opptatt av balansegangen mellom
a anerkjenne tingenes tilstand og
3 strebe etter stadig bedring.

De fleste informantene hadde i
dag greie mater & kompensere for
hukommelsesvanskene. | tillegg
til stor egeninnsats har flere fatt
hjelp og stette til & implementere
strategiene bevisste hvilepauser,
selektivt fokus og hukommelses-
hjelpemidler via diskusjoner og
refleksjoner med fagpersoner.
Ronny opplevde fremdeles store
begrensninger i denne funksjo-
nen: Hukommelsen er viktigste
begrensning etter skaden. ..Jeg
har hukommelse som en gullfisk...
Gar ikke an a trene opp igjen
hukommelsen. Jeg hadde PDA
for (red: PDA=elektronisk hukom-
melseshjelpemiddel). Fungerte
godt nar jeg husket a ha pa lyden
0g husket a skrive inn. I stedet for
PDA har jeg fatt meg iPhone, og
den legger jeg alltid pa bordet for
g huske a ta den med og ha pa ly-
den igjen./.../ Nei, jeg legger ikke
inn avtaler der.

Ronny skisserer at det ikke
er hap for hans «gullfiskhukom-
melse». Dette problemet hadde
han tidligere en strategi for som
delvis fungerte, men ble avbrutt
da PDA-en ble gdelagt. iPhone
kan fungere pa samme mate, men
han har ikke selv kommet i gang
med & bruke den som et hjelpe-
middel som kan kompensere for
hukommelsen, selv om han na har
innarbeidet en god rutine for a
huske a ta den med. Samtidig har
han oppfatningen om at hukom-
melse ikke kan pavirkes. Ronny
har ikke hatt noen & diskutere
disse oppfatningene med.

Mange av informantene opp-

levde ekstrem tretthet, og det var
en viktig grunn til at det for flere
var vanskelig & veere i et vanlig
arbeidsforhold. Eli beskriver:
Pravde meg pa jobb vel et halvt ar
etter ulykka. Da var jeg stressa og
utalmodig og ville begynne. Jeg
gikk tre halve dager i uka, men det
var for mye. Hadde ansvaret for
hele maskina alene, som egentlig
er ganske sa mye for tre personer,
for ei ble sjuk og ei sluttet mens

vi jobbet der og da stod jeg igjen
med tre maskiner alene. Og da
fant jeg ut at den jobben ikke var
bra for meg. Vart sliten av alt,
braket og pratinga og folk som for
her og der. S& var det kurs nedpa
«attfaringsbedrifta» og de skulle
se hva jeg takla, og jeg provde
meg pd samme arbeidsplass igjen,
i en litt annen jobb, da, men det
vart for mye.

Eli syntes det var leit at hun
ikke mestret arbeidet hun hadde
far ulykken. Hun er na ufaretryg-
det, men jobber fire halve dager
i en rolig butikk og fungerer etter
eget sigende godt. Det & jobbe
der forteller hun er energigivende
og har gitt henne fremgang med
hukommelse, kommunikasjonen
og ikke minst selvtilliten. Hun
mestrer dermed en jobb én dag
mer i uka ved strategien stayskjer-
ming, i en jobb som er litt anner-
ledes enn den hun hadde.

Petter, Nina og Atle fortalte at
de bade i jobbsammenheng og
pa fritiden gang pa gang «mgtte
veggen» og skjgnte de matte gjo-
re noe. Atle fortalte: Jeg har veert
veldig padriver selv, men har ikke
sett hva som ma til. De fortalte
om et vendepunkt to-tre ar etter
skaden etter samtaler over tid
med henholdsvis ergoterapeut,
psykiatrisk sykepleier og logoped
i hjemkommunen, samt opphold
i spesialisthelsetjenesten. De
forholdt seg na til strategien med
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godt innarbeidede hvilepauser
og struktur pa dagene, og opp-
levde ikke lenger stadig & «mate
veggen». Age og Ronny har ikke
hatt muligheten til samtale med
fagfolk med kunnskap om temaet
i hjemkommunen. Ronny kunne
fortelle om det han fremdeles
opplevde som en begrensning:
Jeg blir sliten, og sa ma jeg sove
nar jeg kommer hjem, ofte helt til
neste dag. Jeg er vant til & pushe
kroppen til jeg gar i bakken, jeg.
Det er det som er problemet. lkke
funnet noen strategi pa hvordan
Jeg skal unnga det.

Begge fortalte om ekstrem
tretthet, bade fysisk og psykisk,
og de ga under intervjuet uttrykk
for at de ikke visste hvordan de
kunne forebygge dette.

Diskusjon
Hovedfunnene i denne kvalitative
studien utfert i sen fase etter TBI
sier noe om informantenes gjen-
stdende vansker etter skaden og
hvordan noen har utviklet stra-
tegier med hvilepauser, selektivt
fokus og hukommelseshjelpemid-
ler for & kompensere for begrens-
ningene. Utvikling av strategier til
nye vaner hang for informantene
tett sammen med bevisstgjering
0g noen 4 reflektere hayt sammen
med, ha et sprak for vanskene og
kunnskap om egen skade. Der-
som vi ser pa de ulgste vanske-
ne informantene forteller om i
sammenheng med avsnittene om
strategier som fungerer, kan vi fa
en dypere forstaelse for hvordan
strategiene utvikles og inngar i
nye aktivitetsmanstre.
Merleau-Pontys holdning var
at bevisste tanker manifester og
utvikler seg gjennom spraket og
ved 3 dele tanker med andre. P
den maten utvides perspektivet
pa det andre har provd a tenke og
si for (26). Forstaelse av verden



ligger innvevd i kroppslige struk-
turer som en bakgrunn for & forsta
na-situasjonen, selv om denne
bakgrunnen ikke alltid er synlig

i bevisstheten. | lys av andres
historie kan man spgrre seg om en
samtalepartner for Ronny kun-

ne endret hans bevissthet rundt
mulige lgsninger for vanskene
med hukommelse eller tretthet
som han opplevde. En fagperson
med kunnskap om hjerneskade
kan hjelpe Ronny & sette ord pa
vanskene og gjgre sammenhen-
gene tydelig. Fagpersonens tro pa
at Ronny baerer pa en farbevisst
kunnskap som kan gjares synlig,
kan gi viktige bidrag til hvordan
man kan gripe an vansker som kan
fremsta som ulgselige. Samtidig
ma fagpersonen vaere talmodig og
holde tak i prosessen lenge nok til
at nye vaner blir innarbeidet. Vik-
tigheten av, og gnsket om, stotte i
senfasen etter skaden blir bekref-
tet i mange studier (1,2,7,11-14,18).

Mangelen pa adekvate begre-
per skaper vanskeligheter med &
formidle erfaringer, men personer
med TBI beretter ogsa at det
skaper fremmedhet for ens egne
erfaringer (7). Jumisko, Lexell og
Soderberg (12) identifiserte gn-
sket om hjelp til & sette ord pa og
forstad skaden, og Leith, Phillips og
Sample (14) behovet for informa-
sjon og undervisning. Lik Petters
opplevelse klarte deltakere i en
studie av Romsland (7) a reeta-
blere forholdet til seg selv ved
ta i bruk tilgjengelige symbolske
strukturer, helt konkret ved 3 bru-
ke metaforer for & skape mening i
opplevelsene.

Informantene forteller at det
tok tid og krevde refleksjon a
implementere strategier i hver-
dagen og gjegre dem kroppslige.
Automatiserer man ikke bruken
av strategier, gar uforholdsmes-
sig mye energi til jobben med 3

anvende strategier, og det kan
forringe andre funksjoner. Disse
funnene ligner dem fra Finlay og
Molano-Fisher (31) der en dav
kvinne utforsket opplevelsen av a
hgre med cochlea-implantat. Den
fenomenologiske innsikten avslar-
te at hennes manglende energi pa
kveldstid hang sammen med at
hun jobbet bevisst med & here der
andre hgrte pa ren automatikk, og
det krevde dermed mer energi.

Ordingert lgnnsarbeid har
veert vanskelig @ mestre for disse
informantene, og de fortalte om
den vanskelige prosessen & bli
definert som ufgre. Informantene
gikk hardt ut, stilte samme krav til
sin arbeidsevne som fgr skaden
og falt siden ut av arbeidslivet.
Det kan tyde pa at informantene
manglet kunnskap om sin egen
kapasitet, noe som er i trdd med
Levack, Kayes og Fadyl (2), der
personer med TBI opplevde tap
av kontakt og kontroll med krop-
pen. Nar kroppen har innarbeidet
en vane, er vi fritatt fra & matte
gjore en bevisst fortolkning av
var vaeren i verden (26). Kroppen
blir brukt som fgr skaden, men re-
sponsen er ikke til & kjenne igjen.
Informantene i denne studien
forteller imidlertid ogsa om nytte-
verdien av «d mgte veggen». Det
er i mgte med verden at vanskene
kan komme til syne. Kognitive
vansker blir ofte kalt de usynlige
vanskene, og Powell, Machamer,
Temkin og Dikmen (19) bekrefter
at de fysiske vanskene gir mest
bekymringer i den forste tiden et-
ter TBI. «A mgte veggen» gjorde
de kognitive vanskene mer syn-
lige, og det ga innsikt i kroppens
endrede funksjon.

Det ga likevel ingen umiddel-
bar innsikt i hvordan vanskene
kunne lgses, og de samme feilene
ble gjort gang pa gang. For Atle,
Nina og Petter var lgsningen a
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reflektere hagyt rundt vanskene,
samt & prove ut og diskutere
bruk av strategier til de gradvis
ble kjent med sin nye kroppslige
kapasitet og fikk innarbeidet nye
vaner. Hos dem var strategiene
blitt en automatisert og kropps-
liggjort del av livet. For andre
var sammenhengene enna ikke
synlige, og de prgvde a funge-
re med tidligere automatiserte
handlinger, men med endrede
forutsetninger.

Studien har noen begrensnin-
ger som beskrives i dette avsnit-
tet. Tre av intervjuene foregikk
uten lydbandopptaker, i stedet ble
notater gjort underveis i intervju-
et. Dermed kan noen nyanser ha
gatt tapt. Temaet om utvikling av
strategier var i utgangspunktet
ikke hovedfokus for studien, men
fikk oppmerksomhet siden flere
av informantene var opptatt av
temaet. Funnene i studien kan
ha blitt pavirket av at forarbei-
det ikke var rettet inn mot dette
temaet. Samtidig mener vi det
var av betydning a forfelge et
tema som ble sa tydelig under
dataanalysene. Valget av infor-
manter medferer at vi kun far
belyst perspektivet fra personene
med TBI, og vi kan miste viktig
informasjon fra de som lever tett
pa disse personene og det sosiale
samspillet de er en del av. Imid-
lertid er det en styrke ved studien
at informantene kan anses som
representative for gruppen perso-
ner med moderat og alvorlig TBI,
0g at de bidro med rike data om
studiens tema.

Implikasjoner for praksis
Ut fra informantenes erfaringer
om at det tar tid, krever innspill
fra andre og uttalte refleksjoner
for & innarbeide gode strategi-
er, vil det vaere ngdvendig a ha
kontakt over tid med en samtale-

47



partner med kunnskap om hjerne-  behandling av langvarige kogni- ligheter etter ervervet hjerneskade
skade. Samtalepartneren trenger  tive vansker etter TBI som kan gi [Doktoravhandling]. Oslo: Universi
L o . S e . tetet i Oslo, Institutt for allmenn- og
ngdvendigvis ikke a presentere innspill til hvordan helsetjenester, -
ferdige | . bar h inkludert k | habili samfunnsmedisin; 2008.
erdige lgsninger, men bar ha in .u er_ ommunale rehabili- 8. Andelic N, Hammergren N, Bau-
kunnskap om fo_rlrznoet etter TBI. teringstilbud, kan forbedres. tz-Holter E, Sveen U, Brunborg C,
Kunnskap om hjernen og egen Ree C. Functional Outcome and
hjerneskade bidrar til forstaelse TAKK Health-related Quality of Life 10 years
og er ngdvendig for 4 ta i bruk Vi vil rette en stor takk til infor- after moderate-to-severe Trauma-
strategier. Bruk av metaforer kan ~ mantene som delte sine erfarin- tic Brain Injury. Acta Neurol Scand,
forenkle forstaelsen for bruker ger. Videre takk til Norsk Ergo- 2009;120()-16-23.
o o 9. Andelic N, Sigurdardottir S, Schancke
selv og pargrende. Ved 3 auto- terapeutforbund og @stre Toten ) _
fi fi kan det t il K f tri AK, Sandvik L, Sveen U, Rge C. Disa-
matisere ru |[1er an det se ut ti ommune or oppmun rmg og bility, physical health and mental he-
at man kan fa en sek_undaeref— . gkonom|sk ste_jtte. Det er ingen alth 1year after traumatic brain injury.
fekt ved spart energi som kan gi interessekonflikt om rettighetene Disabil Rehabil, 2010:32(13):1122-31.
overskudd og oppmerksomhet til manuskriptet. 10. Jumisko E, Lexell J, Séderberg S. The
til andre omrader. Informanter meaning of feeling well in people
rapporterer at tilvenning av nye Referanser with moderate or severe traumatic

brain injury. Journal of Clinical Nur-
sing, 2009;18(16):2273-2281.

11. Einbu G. «Raskere tilbake» til arbeid
etter hjerneslag: en kvalitativ studie
om erfaringer for & komme tilbake til

strategier er en langvarig prosess,
og behovet for nok tid utfordres 1. Hadzic-Andelic N. Moderate-to-se-
av natidens méling av tidsbruk vere traumatic brain injury in Eastern

og fokusering pa raske resultater Norway: trends and challenges [Dok-
toravhandling]. Oslo: University of

i helsetjenesten. Det & formidle Oslo. Det Medisinske fakultet: 2010. arbeidslivet etter hjerneslag [Master-
denne kunnskapen til personer 5 Leva’ck WMM, Kayes NM, Fad’yl K oppgave]. Oslo: Universitetet i Oslo,
med TBI i forlgpet etter den akut- Experience of recovery and outcome Medisinsk fakultet, Institutt for helse
te fasen kan kreve en tydeligere following traumatic brain injury: a og samfunn; 201.
ansvarsfordeling av hvem som metasynthesis of qualitative rese- 12. Jumisko E, Lexell J, Soderberg S.

skal ta disse oppgavene pa kom- arch. Disability & Rehabilitation, The experience of treatment from
munalt niva. Implikasjonene kan 2010;32(12):986-99. other people as narrated by people

. : ) with moderate or severe traumatic
gi en pekepinn for fagpersoner i brain injury and their close relati-
kommuner som ikke ngdvendigvis

ves. Disability and Rehabilitation,
har noe miljg rundt seg med kom- 2007;29(19):1535-1543.

3. Jumisko E, Lexell J, S6derberg S.
The meaning of living with traumatic
brain injury in people with modera-
te or severe traumatic brain injury.

petanse pa kognitive vansker. Journal of Neuroscience Nursing, 13. Rotondi AJ, Sinkule J, Balzer K, Harris
February, 2005;37(1):42-50 J, Moldovan R. A qualitative needs

Sammenfatning og 4. Finset A, Krogstad JM. Hodeska- assessment of persons who have

kO“k'USjOI’I de: Virkninger og behandling av experienced traumatic brain injury and

their primary family caregivers. J Head
Trauma Rehabil, 2007;22(1):14-25.

14. Leith KH, Phillips L, Sample PL.
Exploring the service needs and
experiences of persons with TBI

Denne artikkelen gir innsikt i ulike typer hodeskader. Oslo: JW

hvordan informantene utviklet Cappelens Forlag as; 2002. (ISBN
. 9788202196530)

o9 brukte eksterne og interne

ier for & hand . 5. Andelic N, Sigurdardottir S, Brunborg
strategier for a handtere gjenvae- C, Roe C. Incidence of Hospital-Tre-

rende kognitive funksjonsvansker ated Traumatic Brain Injury in the anc_zl their far_nilies: the_Sou_th Ca-
etter moderat og alvorlig TBI. Det Oslo Population. Neuroepidemiology, rolina experience. Brain Injury,
synes viktig for disse informante- 2008:30(2):120-128. 2004;18(12):1191-1208.

ne & kunne diskutere med fag- 6. Sigurdardottir S. A prospective 15. Draper K, Ponsford J. Long-term
personer som har kunnskap om study of Traumatic Brain Injury: outcome following traumatic brain

Injury: A comparison of subjective
reports by those injuried and their
relatives. Nevropsychological rehabili-
tation, 2009;19(5):645-661.

Neuropsychological Functioning and
Post-Concussion Symptoms at 3 and
12 months after injury [Doktorav-

handling]. Oslo: Universitetet i Oslo,

kognitive vansker, for & fa et sprak
for vanskene de opplever, infor-
masjon om mulige Igsninger og

stotte til 4 ta i bruk strategier over Department of Psychology, Faculty of 16. Verhaeghe S, Defloor T, Grypdonck
en lengre tidsperiode. Studiens Social Sciences; 2010. M Sress a_nd coping among .faml—-
funn viser potensielle udekkede 7. Romsland Gl. Erfaringer fra et rystet lies of patients with traumatic brain

behov og mulige tilnaerminger i selv: om & leve med kognitive vanske- injury: a review of the literature. J Clin

48 Ergoterapeuten 2-2016



Nurs, 2005;14(8):1004-12.

17. Koskinen, S. Quality of life 10 years
after a very severe traumatic brain
injury (TBI): the perspective of the
injured and the closest relative. Brain
injury, 1998;12(8):631-648.

18. Jennekens N, de Casterlé BD, Dob-
bels F. A systematic review of care
needs of people with traumatic brain
injury (TBI) on a cognitive, emotional
and behavioural level. J Clin Nurs,
2010;19(9-10):1198-206.

19. Powell JM, Machamer JE, Temkin NR,
Dikmen SS. Self-report of extent of
recovery and barriers to recovery
after traumatic brain injury: a longi-
tudinal study. Arch Phys Med Rehabil,
2001;82(8):1025-30.

20. Cicerone KD, Langenbahn DM,
Braden C, Malec JF, Kalmar K, Fraas
M, Felicetti T, Laatsch L, Harley JP,
Bergquist T, Azulay J, Cantor J, As-
hman T. Evidence-Based Cognitive
Rehabilitation: Updated Review of
the Litterature From 2003 Through
2008. Arch Phys Med Rehabil,
2011;92(4):519-30.

21. Ptacek, J, Pierce GR. Issues in the
study of stress and coping in reha-
bilitation settings. Rehabilitation
Psychology, 2003;48(2):113-123.

22. Lazarus RS, Folkman S. Stress,
Appraisal, and coping. New York:
Springer Publishing Company; 1984.

23. Johannessen A, Tufte PA og Christof-
fersen L. Introduksjon til samfunnsvi-
tenskapelig metode. 4.utgave. Oslo:
Abstrakt forlag; 2010.

24. Thornquist, E. Vitenskapsfilosofi og
vitenskapsteori for helsefag. Bergen:
Fagbokforlaget; 2003.

25. Merleau-Ponty M. Kroppens feno-
menologi. Oslo: Pax forlag; 1994.
(Original publisert 1945/ 1.del, Le
corps)

26. Merleau-Ponty M. Phenomenology
of Perception. New York: Routledge
Classics; 2004. (Original publisert
1945/engelsk oversettelse farste
gang 1962)

27.Finlay L. Debating Phenomenological
Research Methods. Phenomenology
& Practice, 2009;3(1):6-25.

28. Dowling M. From Husserl to van

Ergoterapeuten 2-2016

Manen: A review of different pheno-
menological approaches. Interna-
tional Journal of Nursing Studies,
2007;44(1):131-142.

29. Andelic N, et al. A prospective study

of long-term outcome after TBI

and health economic assessment of
rehabilitation trajectories from early
to later phases. Oslo: Oslo Universi-
tetssykehus og Forskningsenter for
habiliterings- og rehabiliteringstje-
nester (CHARM), Universitetet i Oslo.
Pagaende studie.

30. Fgrde R. Helsinkideklarasjonen. Oslo:

3

=

De nasjonale forskningsetiske komitee-
ne [2010; 18.10.11]. Tilgjengelig fra: http://
www.etikkom.no/no/Forskningsetikk/
Etiske-retningslinjer/Medisin-og-helse/
Helsinki-deklarasjonen/

. Finlay L. og Molano-Fisher P. «Trans-

forming» self and world: A pheno-
menological study of a changing li-
feworld following a cochlear implant.
Medicine Healthcare andPhilosphy,
2008;11(3):255-267.

49



